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RESUMEN

Introduccidn: El objetivo de los cuidados paliativos es aliviar los sintomas y mejorar el bienestar
de las personas al final de la vida. Se trata de un cuidado holistico en el que se incluyen todos
los aspectos de una persona: fisicos, psicologicos y sociales, tanto del paciente como de la

familia, para alcanzar una muerte digna y en paz.

Material y métodos: Revision sistematica mediante el analisis de ensayos clinicos y articulos
cientificos desde las bases de datos de Pubmed, Google Academy, Scielo y Medline. A través
de los MeSH, DeCS y términos libres, combinados con los marcadores booleanos pertinentes,
se seleccionaron aquellos publicados entre 2010 y 2021 con terminologia adaptada al inglés,

espafiol y portugués, bajo unos criterios de elegibilidad acordes a los objetivos planteados.

Resultados: Se seleccionaron un total de 28 articulos, de los cuales se utilizaron 6 para su
analisis (N=6) tras evaluar su calidad metodol6gica mediante el analisis del cuartil, a través de la

plataforma digital JCR, con una calidad media/alta.

Conclusiones: La enfermeria tiene un papel fundamental en los cuidados paliativos pediatricos,
pues, se encarga de establecer un plan de cuidados para mejorar la calidad de vida de los

pacientes y su familia desde el diagnostico de la enfermedad hasta el duelo.

Palabras clave: Cuidados paliativos pediatricos, enfermeria, familia, paciente, final de la vida.
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ABSTRACT

Introduction: The objective of palliative care is to allevitate symptoms and improve the well-being
of people at the end of life. It is a holistic care in which all aspects of a person are included:
physical, psychological and social, both of the patient and the family, to achieve a dignified and

peaceful death.

Material and methods: Systematic review by analyzing clinical trials and scientific article from
Pubmed, Google Academy, Scielo and Medline databases. Through the MeSH, DeCS and free
terms, combined with the relevant Boolean markers, those published between 2010 and 2021
were selected with terminology adapted to English, Spanish and Portuguese and under eligibility

criteria according to the objectives set.

Results: A total of 28 articles were selected, of wich 6 were used for analysis (No.7) after
evaluating their methodological quality by analyzing the quartile through the JCR digital platform,
with a médium/high quality.

Conclusions: Nursing has a fundamental role in pediatric palliative care, as it is responsable for
establishing a care plan to improve the quality of life patients and their families from the diagnosis

of the disease to bereavement.

Key words: pediatric palliative care, nursing, family, patient, end of life.
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1. INTRODUCCION

Los avances tecnologicos de las Gltimas décadas han alterado el perfil de los pacientes
pediatricos, haciendo cada vez mas frecuente la atencidn de nifios con enfermedades cronicas

y potencialmente mortales.?

Asi pues, los cuidados paliativos (CP) han ido adquiriendo cada vez mas importancia a
medida que estos avances evolucionan, ya que brindan una atencion integral (clinica,
psicolégica, social y espiritual) para abordar los problemas y las necesidades de estas personas

y sus familias, respetando su esfera de vinculos y valores.!

Estos cuidados tienen como objetivo mejorar la calidad de los pacientes pediatricos,
respetando continuamente su dignidad y autonomia. Incluyendo, el manejo de los sintomas, la

comunicacion, el cuidado integral durante el fallecimiento y el duelo.®?

Hoy en dia, se utilizan aproximadamente en todo el mundo y para una variedad de
condiciones, incluso en casos en los que el paciente puede curarse. A pesar de que inicialmente
el cuidado paliativo pediatrico (CPP) se dirigid a pacientes con enfermedades oncoldgicas,
gracias al aumento de las tasas de supervivencia y curacion, han permitido que hoy en dia se
amplie significativamente el nUmero de pacientes beneficiarios de este tipo de cuidados, siendo
mucho mas amplio y heterogéneo.® Incluyendo a su vez a quienes padecen patologias
neurolégicas, cardiacas, gastrointestinales, malformaciones congénitas, patologias adquiridas e

infecciosas, entre otras.?

Debido a las complicaciones y a la complejidad de los cuidados asociados a estos
pacientes, los profesionales de enfermeria son un pilar fundamental del equipo sanitario
implicado en este proceso de atencién, en cuanto al manejo de los sintomas y al plan de cuidados

se refiere.®
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1.1 CONCEPTOS GENERALES

e Enfermedad terminal: Se trata de la etapa final de una enfermedad avanzada
y progresiva, donde se halla un dafio irreversible, del cual no existe tratamiento
curativo posible. Los sintomas que se manifiestan son multifactoriales,
cambiantes, multiples e intensos. A su vez, se produce una pérdida de la
autonomia o un avance de la fragilidad.* El pronéstico de vida se vuelve limitado
causando un gran impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo
terapéutico. Se relaciona a una alta demanda y uso de recursos.*

e Cuidados paliativos: Prevencion y alivio del sufrimiento a través de la deteccion
anticipada y una precisa evaluacion, el manejo del dolor y otros problemas, que
pueden ser fisicos, psicoldgicos o espirituales que se dan frecuentemente en
una enfermedad terminar o avanzada.®

e Cuidados paliativos pediéatricos: Segun la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS), la definicidn de los CPP: “El cuidado paliativo para nifios es el cuidado
activo, total del cuerpo, mente y espiritu del nifio, y también abarca el cuidado
ofrecido a la familia. Empieza cuando se diagnostica la enfermedad y contintia
independientemente de que el nifio reciba un tratamiento orientado hacia su

enfermedad”.®

1.1.1 Epidemiologia de los CPPy la situacién en Espafa

Conforme la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) la tasa de prevalencia
de Europa considerada para nifios, nifias y jovenes que puedan necesitar de estos cuidados es
de 10-16 por cada 10.000 habitantes de 0 a 19 afios. De acuerdo a esta asociacion, alrededor
de un 40% de los pacientes que reciben atencion paliativa padece algin tipo de cancer y el 60%
restante incluye una combinacion de patologias, fundamentalmente neurolégicas, metabdlicas y

genéticas.”

Respecto a la poblacién espafiola inferior a 20 afios, a lo largo de un afio fallecen entre
929 y 1.486 nifios por enfermedades que limitan la vida, de 11.148 a 14.864 padecen una
enfermedad que limita su vida y entre 5.574 y 7.432 de los pacientes necesitan unos cuidados

especificos de la edad pediatrica al final de la vida.”

Aungue la tasa de mortalidad en la infancia ha sufrido un descenso, la prevalencia de
enfermedades incurables y la discapacidad ha ido en aumentado. Cada vez hay mas nifios que
sobreviven a situaciones de elevada vulnerabilidad y fragilidad, a veces incluso durante afios’,
por ello, es necesario ampliar la disposicién de estudios que ayuden a valorar las necesidades

de los CP en todos los ambitos de edad (perinatal y neonatal, infancia y adolescencia).
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1.2 CUIDADOS PALIATIVOS

1.2.1 Historiadelos CP

Para adentrarnos en la historia de los CP hay que ubicar su origen en los inicios de la
década de 1940, cuando una enfermera da comienzo a un tipo de cuidado que iba mas alla de
la simple cura, basdndose también en el confort y la calidad de vida del paciente. Hablamos de

Cicely Saunders, un referente en los CP de hoy en dia. 8

Después de la experiencia de Cicely en St. Lukes Hospital atendiendo enfermos
terminales y gracias a su investigacién descubrié que el cuidado de estos pacientes debia
basarse en concebir la enfermedad de manera holistica, mediante un acercamiento fisico,

psicolégico y espiritual del enfermo. 8

Con el objetivo de proporcionar estos cuidados a pacientes terminales, en 1967 se crea
en Londres el primer Hospice especializado en CP, una institucion designada a otorgar cuidados
de todo tipo.®

Este novedoso término, Hospice, se posiciona entre la calidad cientifica de un hospital y
el confort y calidez del hogar, donde se facilita la atenciéon a los terminales y sus familias,
afirmando la vida, en otras palabras, creando un ambiente donde afrontar esa dificil situacion de

la manera mas 6ptima posible.®

En nuestro pais, el concepto de estos cuidados se introdujo en 1982 con la creacién de
la primera unidad de CP en el Hospital Marqués de Valdecilla (Santander). En lo que se refiere
al ambito pediatrico, en 1991 se crea el primer servicio especial de CPP en el Hospital Sant Joan

de Deu en Barcelona. 38

En 1993, el Children’s Hospice Internacional introdujo como alternativa un nuevo
concepto de los CP: Brindar atencién curativa y paliativa de manera conjunta, facilitando junto
con el tratamiento imprescindible para el manejo de su enfermedad, la terapia de apoyo

necesaria para poder tolerarla de la forma mas apropiada posible.®

El mismo afio, en el CPP también se tiene en cuenta a su entorno y se incluye el
seguimiento a padres, hermanos y familiares importantes para el paciente, cuya atencion debe

continuar hasta la finalizacién del duelo. 2

La OMS en 1998 continué insistiendo en que la finalidad primordial de estos cuidados
era alcanzar la maxima calidad de vida tanto del paciente como de su familia. Consider6 vital el
manejo del dolor y de los consecuentes sintomas, no sélo los que son ocasionados por la
enfermedad en si, sino también los que se asocian a problemas psicologicos o sociales

coadyuvantes.?
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Pues, se recomienda a su vez la administracién de terapias complementarias junto con

el tratamiento tomando un enfoque holistico del nifio y del entorno que le rodea.

Asimismo, en el afio 2000, la Academia Americana de Pediatria (AAP) propuso un
modelo integral de estos cuidados, que se inicia desde el momento en el que se diagnostica la
enfermedad y continua a lo largo de todo el proceso, indistintamente del resultado esperado:
curacion o fallecimiento del nifio. °

A lo largo de las ultimas décadas, ha aumentado la conciencia sobre la significacion de
este tipo de cuidados, al igual que los beneficios para pacientes y su vinculo mas cercano.
Actualmente cada vez son mas los profesionales que ofrecen su tiempo y sus sacrificios para el
desarrollo de nuevas guias y protocolos para conseguir la maxima atencién integral hacia estos
enfermos terminales y sus familias.3

En consecuencia, las comunidades auténomas (CCAA) han ido ampliando dichos
recursos, desarrollando planes de cuidados atendiendo a nifios en fases avanzadas segun sus
condiciones particulares.”

1.2.2 Objetivos de los CPP

Los CP son una forma de brindar asistencia que tiene como eje a las personas, y en CPP
las personas son los nifios, su entorno y el equipo profesional encargado de la prestacion de los
cuidados. Considerar al nifio como persona significa comprender la multidimensionalidad de un
sujeto que posee unaidentidad y una dignidad propias, perteneciendo a una cultura determinada,
gue asume una sucesion de valores propios o familiares y esta sostenido por un conjunto de

vinculos humanos, materiales y espirituales.*°

Por tanto, atenderle de forma integral considera tener en cuenta tanto los problemas
objetivos como las necesidades que manifiesta en los distintos niveles de su persona: fisica,
psicolégica, espiritual, y social.”

Los objetivos de esta atencion paliativa pediatrica son:”1°

e Atencion integral individualizada y continuada, teniendo en cuenta los rasgos fisicos,
emocionales, sociales y espirituales.

e El nifio enfermo y los familiares mas cercanos son el propdsito a considerar.

e Lapromocion de la autonomia y la dignidad del paciente deben guiar las decisiones
de tratamiento a llevar a cabo.

e Ladisposicion del cuidado debe ser rehabilitadora y eficaz.

e Importancia del entorno, creando un ambiente de confianza, bienestar y

comunicacion, influyendo de forma definitiva en el manejo de los sintomas.
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e [Favorecer la asistencia en el lugar donde el nifio y la familia prefieran estar siempre

y cuando existan recursos para llevarlos a cabo.

1.2.3 Paciente beneficiario de los CPP

Normalmente el tipo de paciente incluido en los programas de estos cuidados es el
paciente en fase terminal o avanzada definido como aquel que presentaba las siguientes

caracteristicas:’

- Lapresencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

- Imposibilidad de respuesta al tratamiento especifico.

- Presencia de multiples problemas o sintomas intensos, multifactoriales y variables.

- El Impacto emocional en el paciente, familia y profesionales por la presencia de la
muerte.

- Tener una esperanza de vida inferior a 6 meses.

La Asociacion de Nifios con Situacién que Amenaza la Vida o Situacién de Terminalidad
y sus Familias (ACT) ha desarrollado una guia para el desarrollo de los Servicios de CPP que

dividen a los nifios en cuatro categorias para recibir tratamiento paliativo.'°

Tabla 1. Categorias para el tratamiento paliativo

Grupo 1 Nifios que presentan enfermedades graves, pero puede existir un tratamiento

curativo posible, aunque puede fracasar (por ejemplo, cancer infantil)

Grupo 2 Enfermedades donde la muerte temprana es inevitable, pero se realizan largos
periodos de tratamiento intensivo para aumentar el tiempo de vida del paciente,
teniendo la posibilidad de realizar actividades diarias (por ejemplo, fibrosis quistica,

enfermedad de Duchenne)

Grupo 3 Enfermedades progresivas exentas de tratamiento curativo, donde el tratamiento es
Unicamente paliativo y puede prolongarse en el tiempo (por ejemplo, atrofia muscular

espinal)

Grupo 4 Enfermedades en situacion irreversible pero no progresiva, con necesidades
sanitarias complejas, que causan gran discapacidad y producen complicaciones de
salud incrementando la probabilidad de muerte prematura (por ejemplo, paralisis

cerebral)

Fuente: Elaboracion propia. Obtenido de: Actualidad de los cuidados paliativos. Revisién de una situacion poco
estandarizada. Pap.es. [acceso el 7 de diciembre de 2021]. Disponible en: https://pap.es/articulo/12224/the -current-

situation-of-palliative-care-review-of-a-non-standardized-situation*®
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Segun el grado de necesidades (tanto clinicos como psicolégicos, sociales o

espirituales), existen tres niveles de intervencién para estos cuidados.

Tabla 2. Niveles de intervencién

Nivel Tipo de cuidado Definicidn

paliativo

Primer nivel Enfoque de los | Cualquier profesional sanitario puede facilitar el enfoque paliativo de la

cuidados paliativos enfermedad
Segundo Cuidados paliativos | Saber manejar los problemas mas comunes, deben ser administrados
nivel generales por algunos profesionales que han recibido formacién especifica

Tercer nivel Cuidados paliativos | Gran complejidad a nivel clinico y a nivel personal, familiar o social, que

especiales hacen precisa la actuacién de servicios especializados en CPP

Fuente: Elaboracion propia. Obtenido de: Actualidad de los cuidados paliativos. Revisién de una situacién poco
estandarizada. Pap.es. [acceso el 7 de diciembre de 2021]. Disponible en: https://pap.es/articulo/12224/the -current-
situation-of-palliative-care-review-of-a-non-standardized-situation*®
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1.3 PAPEL DE ENFERMERIA EN LOS CPP

El papel de enfermeria es de gran importancia para el paciente pediatrico en fase terminal
0 avanzada, no solo por ser el personal responsable de llevar a cabo directamente gran parte
del tratamiento, sino también por su papel para influir positivamente en cada una de las areas
del cuidado del paciente. Por todo esto, es importante incluir siempre a este personal en el equipo
de CP.11

Asi se menciona en el documento de consenso internacional conocido como IMPaCCT
(International Meeting for Palliative Care in Children), donde se recoge que el conjunto bésico de
atencién de estos cuidados debe incluir como minimo por un médico, una enfermera, un

trabajador social, un psicélogo y un consejero espiritual.”

La necesidad de una formacion multidisciplinar tan amplia reflejada en las complejidades
de los pacientes y las familias que se incluyen en estas unidades, 7 conlleva a la necesidad de
aplicar cuidados especializados dependientes de aparatos externos (bombas de infusiéon, de
alimentacion, respiradores) que necesitan de un excelente apoyo, informacién y educacién
sanitaria dependiente de enfermeria, por eso se considera el principal pilar de la educaciéon

sanitaria, apoyo y gestion de recursos.’

Para este propésito, se lleva a cabo una éptima valoracion temprana de los problemas y
necesidades y una posterior reevaluacion a lo largo de todo el proceso, haciéndose esencial para

poder proporcionar los cuidados de calidad y humanos a los que se dirigen los CPP.”

La principal herramienta asistencial para lograr este objetivo es el llamado Proceso de
Atencion de Enfermeria (PAE), lo que implica un enfoque que incluye la discusion e intercambio

de ideas para la resolucion de problemas. 2

Para determinar las necesidades del paciente a partir de este proceso de atencion, se

deben seguir tres pasos: ?

» Valoracién: a través de la observacién, la investigacion y el examen clinico se puede
determinar las causas y el grado del malestar del paciente.

» Diagnéstico de enfermeria: para detectar el grado de cambios en el estado de salud
relacionado con los efectos del proceso de la enfermedad avanzada. Se realiza un
diagnéstico real del paciente y su familia, detallando necesidades y problemas, fijando
los objetivos simples, concretos, realistas y a corto plazo.

» Planificacién de cuidados: mediante la elaboracién de un plan de cuidados implicando
la participacién de todo el equipo interdisciplinario, incluyendo al paciente y sus

familiares.

Es conveniente organizar los datos segin el modelo de atencién, tomando un enfoque
holistico y agrupando la informacién relacionada sobre los patrones de comportamiento o
funciones de la persona.



Universidad
Europea

Papel de enfermeria en los cuidados paliativos pedidtricos

La evaluacién de las necesidades basicas de Virginia Henderson o el modelo de salud

funcional de Marjory Gordon se pueden utilizar para esta evaluacion integral.?

Como se muestra en la tabla 3 el modelo de salud funcional de Marjory Gordon basado

en 11 patrones funcionales.

Tabla 3. Patrones funcionales de Marjory Gordon

1. P. Percepcion-manejo de la Como percibe el individuo la salud y el bienestary como se enfrenta a los problemas
salud de salud.
2. P. Nutricional-metabdlico Determinar la ingesta de alimentos y liquidos en relacién con sus necesidades

metabdlicas. Aspectos nutricionales, altura, peso. Estado de la piel y mucosas.

P. Eliminacién Describe las funciones excretoras intestinal, urinaria y de la piel.

4. P. Actividad-ejercicio Describe las capacidades para la movilidad y actividad autbnoma, para la

realizacion de ejercicio, ocio y recreo.

5. P. Suefio-descanso Describe patrones de suefio y descanso durante el dia.

6. P. Cognitivo-perceptivo Describe el patrén sensorio-perceptual y cognitivo. Toma de decisiones, memoria,
lenguaje.

7. P. Autopercepcion- Percepcion de uno mismo, imagen corporal, identidad, patrones emocionales.

autoconcepto

8. P. Rol-relaciones Compromisos de rol y relaciones, satisfaccion en familia, trabajo y relaciones
sociales.

9. P. Sexualidad-reproduccion Describe los patrones de satisfaccion o insatisfaccion sexual y todo lo relacionado

con el patron reproductivo.

10. P.Adaptacion-tolerancia al Describe el modelo de adaptacion evaluando situaciones estresantes sufridas,
estrés como se siente.
11. P. Valores-creencias Describe patrones de valores, metas y creencias.

Fuente: Elaboracién propia. Obtenido de: Patrones funcionales segin Marjory Gordon. StuDocu. [acceso el 9 de diciembre de
2021). Disponible en: https://www.studocu.com/pe/document/universidad-nacional-jorge-basadre-grohmann/fundamentos-de-

enfermeria/patrones-funcionales-segun-marjory-gordon/8800035*2
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La enfermeria, como parte esencial perteneciente al equipo profesional y referente de
cuidados asume una variedad de responsabilidades y actividades que se clasificaron en el afio

2006 y se pueden encontrar en el proyecto “competencias enfermeras en CP”.3

Por tanto, como se indica en la tabla 4 las competencias enfermeras se dividen en tres

grupos principales de la siguiente manera:®

Tabla 4. Competencias enfermeras

1. Profesionales, Capacidad para desarrollar actividades que fomenten la participacion activa del paciente en la
éticas y toma de decisiones, el cumplimiento de las normas éticas y legales.
legales

2. Gestiony Acompafiamiento de pacientes y familiares al final de la vida a través de la planificacion
prestacion de individualizada de los cuidados, actividades de promocién de la salud, uso de la comunicacion
cuidados terapéutica y relaciones interpersonales, gestion del cuidado, creacion de entornos seguros,

atencion holistica y gestion de recursos, utilizaciéon del PAE.

3. Desarrollo Compromiso profesional, mejora de la calidad, aprendizaje continuo, investigacion y docencia

profesional

Fuente: Elaboracion propia. Obtenido de; Colom Ponce B, Luque Sola MT, Piedras Montilla F, Tapia Serrano MJ. Vox Paediatr.
[acceso el 6 de diciembre de 2021]. 2019; 26:10-15x. Disponible en: https://spaoyex.es/sites/default/files/vp_26_1_03.pdf &

1.3.1 Necesidades del nifio.

La evaluacién y el alivio del sufrimiento son prioridades en este enfoque y deben

extenderse mas alla del &mbito biolégico, llegando a su vez al psiquico y social.!

El equipo de enfermeria puede ser un administrador de calidad de cuidados utilizando
su experiencia y habilidad de manera oportuna. Ha de ser capaz de evaluar los sintomas y otras
necesidades, siendo el personal mas adecuado para observar de cerca los cambios en las

necesidades o detectar nuevos sintomas.*®
Abordaje de las necesidades:”!3

- Proporcionar comodidad en cuanto a las necesidades fisicas. Dejar que realice los
autocuidados que le sean posibles y animarle a que los haga.

- Intentar que ocupe su tiempo libre en aquello que mas le guste y que pueda realizar.

- Atender a sus necesidades psicoemocionales a través buena comunicacion, para que
puedan expresar sus sentimientos, haciéndole sentir que le entendemos, que no se le
rehaye.

- Asegurarse de que se sienta acompafiado, cuidado, por sus familiares y el equipo

sanitario.
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- Fomentar una buena interrelacién paciente-familia-equipo.

- Realizar una evaluacion 6ptima de sus necesidades para derivarle a los miembros del
equipo que corresponda si fuera necesario.

- Brindarle la oportunidad de manifestar sus creencias y sus valores si el paciente quiere
hablar de ellos.

- Respetar la individualidad de cada paciente y proteger su derecho de morir como cada

uno quiera, dentro del marco ético y legal en el que se encuentra.

En todos los casos, las necesidades del paciente varian continuamente, tanto en
intensidad como en prevalencia dependiendo del desarrollo psicolégico, fisico y emocional

natural del nifio a lo largo enfermedad.**

1.3.2 Control de sintomas del paciente pediatrico.

Las enfermedades en estadios avanzados van acompafadas de sintomas severos y con
frecuencia estan interrelacionados.*®

Para un adecuado abordaje de los mismos es necesario:*°

- Evaluacion etiol6gica: es fundamental determinar la causa del sintoma para el correcto
tratamiento, pues esto le permitird tomar medidas para eliminar la causa indicada (si es
posible) y de no serlo, permitird encontrar la mejor solucion para paliarlo.

- Valorar la relacion dafio/beneficio del tratamiento sintoméatico, teniendo en cuenta el
estado clinico del paciente, su desarrollo evolutivo y la repercusion en su confort.

- Comenzar el tratamiento lo antes posible, hacer un seguimiento de la respuesta al
mismo y mantener una actividad de vigilancia sobre el sintoma.

- Elegir tratamiento adecuado de posologia sencilla de cumplir, ajustar la via de
administracion segun la situacion del paciente y, si es posible, mantener la via oral.

- Evitar polimedicacién y no mantener medicacién innecesaria.

10



Universidad
Europea

Papel de enfermeria en los cuidados paliativos pedidtricos

Son multiples los sintomas que pueden padecer estos pacientes, los mas comunes se

describen a continuacion, con un enfoque principal en su manejo clinico.
I. Astenia

El sintoma mas comun, aunque en muchos casos no se toman las medidas suficientes
para paliarlo. Normalmente engloba un origen multifactorial, lo que hace méas complicado su
tratamiento.*®

. Anorexia

Asiduamente se asocia a astenia debido a nauseas, vomitos y alteraciones
metabdlicas.’

Existen una serie de medidas para paliarlo:

- Fraccionar la comida en 6-7 tomas y ser flexible con los horarios.

- Seguir una dieta semiblanda o blanda.

- Uso fraccionado de liquidos (agua, infusiones) unido a cuidados habituales de la boca.
- Los farmacos como corticoides pueden mejorar el apetito.

- Se debe evitar el uso de medidas invasivas (sonda nasogastrica 0 gastrostomia) en

pacientes con una expectativa de vida corta.

En este punto sera de vital importancia involucrar a un experto en nutricion, que junto
con el resto del equipo de CPP, determine las necesidades y objetivos de un plan nutricional para

el nifio.3

[ll.  Ansiedad y depresion

Por sus caracteristicas, los pacientes que se encuentran en esta fase, estan
especialmente susceptibles a presentar trastornos psiquiatricos en algdn momento de su

desarrollo, frecuentemente con estado de animo deprimido, ansioso o mixto. °

Medidas generales: Intentar resolver las causas médicas (dolor) y reducir o retirar los
farmacos precipitantes, psicoterapia de apoyo, escucha activa, informacion precisa, medidas
farmacoldgicas (Fluoxetina, Sertralina). *°

V. Dolor

Es uno de los sintomas mas frecuentes y preocupantes para los pacientes y sus
familiares. Por tanto, es la causa de aparicion de numerosos efectos de forma secundaria como

anorexia, agitacion, trastornos del suefio, depresion.®

Evaluar el dolor de manera objetiva e individualizada es el mayor desafio, especialmente

en nifios con trastornos neuroldgicos graves o en aquellos cuyas edades no permiten una facil
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comunicacion de la informacién del dolor. En este caso, existen herramientas como escalas del

dolor no verbales, mapas corporales y escalas conductuales que facilitan esta valoracion.®

Como se muestra en la figura 1 con la escala analgésica de la OMS, en la que se
describen los tratamientos de forma esquematica a través de tres escalones segun la intensidad
del dolor.

Figura 1. Escalera analgésica de la OMS

icos no opiodes
* Coadyuvantes*
Analgésicos no opiodes
* Coadyuvantes*

Analgésicos no
* Coadyuvantes*

Escalera analgésica de la OMS
*COADYUVANTES: Corticoides, antidepresivos.
v

La escalera analgésica de la OMS y los farmacos del dolor. 1Aria.com. [acceso el 10 de diciembre de 2021].

Disponible en: https://1aria.com/entrada/la-escalera-analgesica-de-la-oms-y-los-farmacos-del-dolor!’

Para hacer una valoracion de la clasificacion del dolor se utilizan una serie de escalas,

en este caso para pacientes menores a tres afios tal y como se muestra en la figura 2.

Figura 2. Escala FLACC. Clasificacion del dolor de 0 al 10

Calificacién del dolor de 0 al 10. (El 0 equivale a no dolor y el
10 al maximo dolor imaginable)

Cara relajada

Expmu A e Arruga la nariz Mandibula tensa
Golpea con los

Relajadas Inquietas pies

Se dobla sobre el
Acostado y abdomen
quieto encogiendo las Rigido
piernas

No llora Se queja, gime Llanto fuerte
Dificultad para

Satisfecho Puede distraerse chaoiarls

Manejo del dolor en el medio hospitalario. Hospital HM Nens. 2013 [acceso el 10 de diciembre de 2021].
Disponible en: https://hospitaldenens.com/es/blog-es/manejo-del-dolor-en-el-medio-hospitalario®
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Como medidas generales para el alivio del dolor se sugieren objetivos terapéuticos
especificos, modificando estilos de vida centrados en los factores que aumentan el umbral de
tolerancia al dolor, administrando el tratamiento adecuado (priorizando via oral), logrando un

descanso nocturno reparador, distrayendo al paciente y animandolo.*®

V. Nauseas y vomitos

Pueden ser causados tanto por la enfermedad (fiebre, dolor), por los tratamientos
(opioides) como por los motivos ambientales (olores, insistencia, ansiedad) y pueden ser incluso

mas incémodos que el propio dolor.%16

Medidas generales: administracion de dieta blanda y fraccionada, aumentar ingesta de
liquidos, verificacion de farmacos, creacion de un ambiente tranquilo, evitar olores fuertes, no

insistir con las comidas.516

VI. Cuidados de laboca

- Limpieza cuidadosa de dientes, encias y lengua después de cada comida.*®

- Administrar soluciones antisépticas para el tratamiento de gingivitis, estomatitis, aftas,
micosis y si hay afectaciones con dolor hacer enjuagues de dos a cuatro horas.*®

- Mantener la humedad de la boca con pequefios sorbos de liquido, saliva artificial,
tabletas de vitamina C.'%1°

- Usar Nistatina en suspension o Miconazol tépico para el tratamiento de las infecciones

si las hubiera. 16

VII. Estrefiimiento

Ademas de las medidas habituales de higiene nutricional para evitar el estrefiimiento, a

los pacientes que toman opioides deben recibir laxantes de forma profilactica.*®

El farmaco de primera eleccién para tratar el estrefiimiento e impactacion fecal en nifios

es el Macrogol.*®

Medidas generales: aumentar la ingesta de liquidos y fibra (si no hay riesgo de

obstruccién intestinal).1®
VIIL. Disnea

Sensacién subjetiva que se define como la necesidad de incrementar la ventilacion
debido a la debilidad fisica por fatiga muscular, a tratamientos (cirugias, radioterapia,

quimioterapia) o ansiedad.%1°

Este sintoma puede asustar al nifio y a sus familiares por igual, por lo que un manejo

adecuado y oportuno fortalece la relacion de confianza entre los padres y el equipo de CPP.3
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Medidas generales: medidas farmacolégicas, psicoterapia, técnicas de relajacion para
evitar la ansiedad, fisioterapia respiratoria, ejercicios respiratorios, humidificar el ambiente y

aumento del consumo de agua. *°

IX. Fiebre

Puede aparecer también en ausencia de infeccion y para aliviarla se llevan a cabo las
siguientes medidas generales: controlar la causa si es posible, bafios frecuentes, administraciéon
de liquidos, medidas farmacolégicas:'>*?

- Antibiéticos (ATB), antiinflamatorios no esteroideos (AINES), corticoides.*®

1.3.3 Necesidades de la familia.

La familia es una parte fundamental de cualquier programa de cpp, ya que, participa
activamente en la prestacion de atencién y tiene una gran responsabilidad en el cuidado del nifio,
teniendo que tomar decisiones dificiles en el mejor interés del nifio, muchas veces sin el apoyo

adecuado. Todo esto genera confusion, miedo, angustia y desesperanza para los familiares.'*

Tras comunicar el diagnéstico, es responsabilidad de los padres la toma de decisiones
dificiles sobre el tratamiento, pruebas y cuidados en torno a su hijo, durante momentos muy
complicado para ellos. A veces se sienten inutiles y culpables por exponer a pruebas o
tratamientos en los que el resultado no ha sido el esperado y temen que su hijo sufra dolor y

sufrimiento, lo que refleja un nivel de ansiedad mayor incluso gque el propio paciente.>6

Como componentes integrantes de los cuidados, los miembros de la familia deben ser
guiados e informados sobre los diferentes aspectos de la enfermedad y del cuidado al paciente

como son: alimentacion, actitud, cambios posturales, higiene, farmacos.*®

Por parte del personal de enfermeria se involucra a dar apoyo constante a la familia,
tanto en aspectos practicos con el abordaje de problemas puntuales, como en el apoyo
emocional.'* El cuidado de la familia continuard después del fallecimiento del paciente,
brinddndoles el apoyo y el asesoramiento que necesiten a lo largo del proceso de duelo,
principalmente entre los grupos mas propensos de hacer un duelo patoldgico: viudas jovenes
con escasos recursos y nifios en el hogar, antecedentes de enfermedades psiquiatricas y
personas que han quedado solas.®®

Larespuesta de la familia dependera de su personalidad, habilidades, valores, creencias,
experiencias y formas de enfrentar la muerte, las relaciones familiares y el apoyo social externo.
No obstante, toda la familia de un paciente pediatrico susceptible de CP necesita de ayuda para

adaptarse a las nuevas circunstancias. Es fundamental recibir informacion sobre el proceso
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patoldgico del nifio, los cambios en su estilo de vida, las consecuencias a nivel laboral y el apoyo
emocional por parte de su familia.*

Las necesidades familiares son:*

- Psicolégicas: requieren evaluacion, apoyo y tratamiento de sentimientos como la culpa,
ira, depresion, etc.

- Espirituales: abierta al intercambio de ideas, respetando los propios valores y
creencias.

- Econdmicas y sociales: métodos propuestos para afrontar situaciones de aislamiento,
pérdida de identidad, precariedad econémica, ya que, frecuentemente pierden sus
trabajos ademéas de mantener el coste de cierto tipo de tratamientos y atencion de los

pacientes.

1.3.4 Comunicacién con pacientes que reciben CPP y su familia.

Otra area prioritaria de estos cuidados donde las enfermeras pueden ser proactivas es
en la comunicacion, ya que es un proceso participativo establecido, a través del dialogo entre
una o varias personas con atencion y escucha activa. Este aspecto es referido por enfermeria,
ya que, establece vinculos con el nifio y su familia por ser el personal que mas tiempo les
dedica.?®

En un procedimiento de cuidado interactivo, la comunicacidon sincera favorece la
expresion de los pensamientos, sentimientos y expectativas del nifio y su familia, generando una
relacion de confianza basada en la escucha activa, pues, es una gran arma terapéutica basada

en la comunicacion verbal y no verbal para crear un espacio de intimidad.?*

En la comunicacion, como medio para el establecimiento de una relacién de confianza,
la enfermera atiende sus necesidades y, a su vez, ésta se fortalece. Este fortalecimiento proviene
del resultado del cuidado, por la promocion del confort, del alivio del dolor y de la preservacion
de la autoestima del paciente y su entorno.?°

Es importante que todo el equipo profesional que interviene a lo largo del proceso de la
enfermedad transmita los mismos criterios y la misma actitud, ya que esto sera bien valorado por
la familia.?? 1)

Las habilidades para comunicarse con el nifio enfermo incluyen:2

- Escuchar cuidadosamente dejando que el nifio se exprese, no mentir, utilizar términos
comprensibles, respetar creencias, hablar con los padres en presencia del nifio,
responder con honestidad, respetar los ritmos y tiempos del nifio, ser capaces de
reconocer que no sabemos todo.

15



Universidad
Europea

Papel de enfermeria en los cuidados paliativos pedidtricos

1.3.5 Fallecimiento y duelo.

La muerte de un hijo es la pérdida mas traumatica para unos padres, sin duda, es una
situacion dolorosa que ocasiona un gran impacto emocional, no solo para la familia, sino también
para el personal sanitario y, por tanto, a menudo genera sentimientos de rechazo, que se

acrecienta cuando el nifio fallece.162

Es un momento en el que el papel de la enfermera sigue siendo clave, y aunque parezca
imposible aportar algo mas, la actitud del personal puede ser de gran ayuda para que el periodo
de duelo de los familiares sea mas llevadero.*®

La labor serd mas facil y efectiva si la enfermera ha acompafado al paciente y a la familia
durante todo el proceso, pero de no ser asi también se puede hacer un correcto trabajo tomando
una actitud de la siguiente manera:*®

- Cercanos: para que la familia tenga la tranquilidad de poder acudir al personal siempre
que lo necesite.

- Calidos: hacer saber a la familia que la respuesta del equipo sanitario puede ayudarles
y reconfortarles.

- Serenos: cuando los sentimientos conducen a reacciones inesperadas, se debe
mantener la calma para poder ayudar.

- Respetuosos: fundamentalmente para ofrecer el tiempo suficiente a la familia durante

la despedida y no saturar con los tramites a desarrollar a partir de ese momento.
Tras el fallecimiento del paciente, se recomienda que el profesional: 2

e Permita que la familia vea el cuerpo del nifio para evitar fantasias y posibles miedos.
o Apoye los ritos funerarios planteados por la familia, para facilitar la aceptacion de la

pérdida y el desarrollo del duelo.

De esta forma se vuelve a demostrar la importancia de la figura de la enfermera, antes,

durante y después del fallecimiento, no sélo con el paciente si no con su entorno.?

William Worden, miembro de la Asociacion Americana de Psicologia (APA) sugiere que
el duelo debe verse como un proceso positivo en el que se realizan una serie de tareas para
aceptar la pérdida de un ser querido de manera adecuada, permitiendo realizar un papel activo
en su propio duelo.??!
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Las cuatro tareas recomendadas que propone son:?!

1. Aceptar larealidad de la pérdida: admitir que la persona estd muerta y nunca volvera
fisicamente significa una aceptacion racional y emocional. La cuestiéon no es olvidar, sino
aprender a vivir con la pérdida de la persona querida.

2. Trabajar las emociones y el dolor tras la pérdida: experimentar y expresar lo que se
siente y como lo siente, sin negar o evitar el dolor, es fundamental para no prolongar el
proceso del duelo.

3. Adaptarse a un entorno en el que la persona esti ausente: la persona que esta
pasando el proceso del duelo tiene que asumir los roles de la persona fallecida,
realizando actividades que antes llevaba a cabo junto con el ser querido o bien iniciando
actividades nuevas.

4. Reubicar emocionalmente al fallecido y mirar hacia el futuro: encontrando un lugar
para el ser querido en la vida emocional del doliente permitira que la persona contintie

viviendo de manera eficiente, ofreciendo espacio para los demas.

Un indicador de que el afectado ha elaborado el duelo de forma positiva es que la

persona pueda pensar en el fallecido con tristeza, pero sin dolor.?

Recomendaciones por parte del personal cuando se trata de ayudar a una persona en
duelo:?

- Abrir las puertas a la comunicacion. Si no se sabe qué decir, puede preguntar: ¢como
estas hoy?

- Escuchar un 80% del tiempo y hablar un 20%. Es importante escuchar las
preocupaciones mas profundas de la victima y pocas personas se toman el tiempo
necesario.

- Ofrecer ayudas imprescindibles y tomar la iniciativa de llamar a la persona si fuera
necesario.

- “Estar ahi”, acompanando a la persona.

- Ser paciente y atento con la historia de la persona que ha sufrido la pérdida y permitale

compartir recuerdos del ser querido fallecido.

¢ Qué se debe evitar hacer?: 2

- Exigir a la persona afectada por la pérdida a asumir un rol.

- Decir “llAmame si necesitas algo”. Este tipo de proposicion suele ser denegada vy la
persona afectada capta la idea de que nuestro deseo implicito es que no se ponga en
contacto.

- Insinuar que el tiempo sana las heridas.

- Utilizar frases hechas y vacias de contenido.

- Presionar a la persona a darse prisa para superar la pérdida.
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1.3.6 Afrontamiento del personal sanitario

El fallecimiento de un nifio produce un fuerte impacto en el equipo sanitario,
especialmente el personal de enfermeria, que ha acompafiado de manera mas directa a la familia
durante el transcurso de la enfermedad generando impotencia, frustracion y pena. Los
profesionales a menudo se descuidan a si mismos alterando sus prioridades, poniendo las
necesidades afectivas propias en ultimo lugar. 2*

El resultado de esta actitud significa un sentimiento y sensacion de desgaste, conocido
como Burnout, esta sensacion se observa frecuentemente en profesionales dedicados a
unidades de alta complejidad como son oncologia y por ende los CPP.'822 Este término fue
utilizado por primera vez en 1974 por Freudenberger, y es definido como “el agotamiento de
energia experimentado por los profesionales cuando se sienten sobrepasados por los problemas
de los demas”. Para hacer referencia al estado de cansancio emocional y fisico proveniente de
las condiciones de trabajo.?

Este desgaste se produce con frecuencia en el personal implicado en este tipo de
cuidados debido al estrés emaocional que conlleva la falta de experiencia y conocimiento respecto

al manejo de aspectos psicoemocionales en situaciones de atencion paliativa en nifios.?
El burnout se puede considerar formado por tres dimensiones:?

- Agotamiento emocional: se trata de una fatiga que puede manifestarse fisica y
psicolégicamente.

- Despersonalizaciéon: se desarrollan actitudes y respuestas negativas, distantes, frias,
incluso hacia las personas a las que va dirigido el trabajo.

- Baja realizacion personal: baja autoestima, sensacion de fracaso, desilusion hacia la

propia vida y hacia los logros personales y profesionales.

Sin embargo, la satisfaccion individual a través de un mayor contacto con los pacientes,
una formacion adecuada y la presencia de un grupo interdisciplinar de estos cuidados se han

identificado como protectores frente a la aparicion de este sindrome.?

Por consiguiente, para prevenir esta situacion es fundamental promover la idea de
trabajo en equipo, apoyar la formacién continua y especifica de los profesionales y entrenar el
autoconocimiento, autoconciencia y autocuidado (limites, necesidad de descanso, identificar red

de apoyo), promoviendo la satisfaccion personal y laboral.z®

18



Universidad
Europea

Papel de enfermeria en los cuidados paliativos pedidtricos

1.4 JUSTIFICACION

La atencion paliativa se trata de un derecho a nivel nacional e internacional, no obstante,
los CP siguen siendo una tarea pendiente en cuanto a la asistencia sanitaria, por lo que es clave

continuar con la investigacion y profundizar en el cuidado integral de este tipo de pacientes.

El diagndstico de una enfermedad avanzada o terminal que requiere de estos cuidados
en el infante, asi como la cercania de su fallecimiento considera un gran impacto emocional,
tanto para el propio paciente como para la familia y el equipo sanitario involucrado, por ello, es

importante adentrarse en este asunto.

A lo largo de los afios se ha demostrado que este tipo de cuidados son efectivos para
aliviar el dolor y mejorar la calidad de vida del paciente pediatrico y de su entorno. A pesar de no
lograr una curacién completa, el cuidado infantil es esencial y necesario para asegurar una vida
minimamente digna al nifio, ya que la finalidad de estos cuidados es paliar las consecuencias de
una enfermedad incurable.?

En consecuencia, el personal de enfermeria adquiere un papel clave en estos cuidados,
ya que, ademas de ser la figura capacitada para dispensar la medicacidn segln los sintomas a
tratar, es la principal via comunicativa con el paciente, la familia y el resto del equipo
multidisciplinar sanitario. Pues, es quien mas tiempo dedica a sus cuidados antes, durante y
después, en el caso del fallecimiento, ofreciendo una sensaciéon de tranquilidad hacia los
afectados.

Por tanto, esta revision es llevada a cabo por la necesidad de sintetizar la informacion
disponible sobre los CPP y las contribuciones propias del personal de enfermeria para llevarlos
a cabo, con el objetivo de presentar la evidencia cientifica actual sobre el tema y ayudar en la

identificacidn, clasificacion y caracterizacion de los cuidados.
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2. HIPOTESIS

Los CPP como parte del tratamiento de una enfermedad avanzada o terminal mejoran la
calidad de vida del nifio y su familia durante todo el desarrollo de la enfermedad desde su
diagnostico hasta el proceso de duelo, en los que la funcién de la enfermera es esencial para
llevarlos a cabo.
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo general:

- Estudiar la funciéon de enfermeria en los CPP desde un punto de vista holistico.
3.2 Objetivos especificos:

- ldentificar la importancia del papel de enfermeria en los CPP.

- Comprender las necesidades de los pacientes pediatricos y sus familias.

- Impulsar la comunicacion como técnica fundamental del cuidado en este tipo de

pacientes.
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4. MATERIAL Y METODOS

4.1 Tipo de disefio

Se realiz6 una revision sistemética, estudio descriptivo a través del cual se analizaron

publicaciones de diferentes bases de datos y motores de busqueda, con caracter transversal.

4.2 Poblacién diana

El estudio va dirigido a pacientes pediatricos con enfermedad terminal avanzada en los
gue se incluyen nifios y nifias de 0 a 18 afios a los que se han aplicado CP.

4.3 Formulacién de la pregunta de estudio

En primer lugar, se realiz6 una pregunta de investigacion a través del uso del acrénimo
PICO, el cual nos ayuda a realizar una cuestién clinica y una posterior busqueda minuciosa
de informacion.

Figura 3. Pregunta PICO

~
Poblacién
Pacientes pediatricos con enfermedad avanzada.
J
_ 7
Intervencion
Cuidados paliativos pediatricos especializados desde un punto de vista
holistico. )
~
Comparacién
Cuidados bésicos.
_J
1
Resultados
Aumento de la calidad de vida de los pacientes y sus familias.
J

Fuente: Elaboracion propia

Por consiguiente, la pregunta de investigacion planteada fue la siguiente: ¢ Cual es el

papel de enfermeria en los CPP en pacientes con situacién terminal?
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4.4 Criterios de elegibilidad

4,41 Criterios de inclusiéon

e Revisiones sistematicas, metaanalisis, ensayos controlados aleatorios.

e Dirigido a pacientes pediatricos (0-18 afios) con enfermedad terminal en los que se
han aplicado CP.

e Articulos desde 2010 hasta 2021.

e Idiomas: publicaciones en espafiol, inglés y portugués.

4.4.2 Criterios de exclusion

e Articulos en idiomas diferentes de inglés, espafiol y portugués.
e No acordes con los objetivos del estudio.
e Publicaciones anteriores al afio 2010.

e Dirigidos a CP en pacientes adultos.

4.5 Estrategia de blisqueda

La busqueda bibliogréafica ha sido realizada con bases de datos de libre acceso Pubmed,
Google Academy y en bases de datos en los que la Universidad Europea tiene suscripcion, como

lo es SclELO, MEDLINE, ampliando el nimero de articulos disponibles

Para todas las busquedas se han utilizado los términos Decs “cuidados paliativos”,
“enfermeria”, “familia”, “duelo” y “paciente terminal” y los términos Mesh “pediatric palliative care”,
“nursing”, “family”, “death”. Para delimitar la bUsqueda, los criterios para la seleccion de articulos
han sido aquellos publicados en castellano, inglés o portugués desde el afio 2010 hasta la

actualidad.

Ademas, se utilizo el operador booleano ‘AND’, con el objetivo de realizar una busqueda

mas eficaz.
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4.5.1 Busqueda inicial

Se realizd una busqueda electrdnica a principios de enero de 2022 en las siguientes
bases de datos pertenecientes a ciencias de la salud: Pubmed, Google Academy, SclELO y

Medline a partir de la combinacion de los descriptores MeSH y sus correspondientes DeCS.

» MeSH: pediatric palliative care, nursing, death, family

» DeCS: cuidados paliativos pediatricos, enfermeria, muerte, familia

Tabla 5. Blusqueda bibliografica inicial sin filtros asociados

Base de datos Descriptores Resultados sin Total
filtros

Pubmed “Pediatric palliative 6.058 articulos
care”

Pubmed “Pediatric palliative 1.168 articulos 7.226 articulos
care” and “nursing
care”

Google Academy | “Cuidados paliativos 1.590 articulos

pediatricos”

Google Academy | “Pediatrics  palliative

care” and “nursing” 7.420 articulos
Google Academy | “Cuidados paliativos 353 articulos 10.641 articulos
pediatricos” and
“duelo”
Google Academy | “Cuidados  paliativos 555 articulos
pediatricos” and
“familia”

Google Academy | “Cuidados  paliativos

pediatricos” and 723 articulos
“muerte”

SclELO “Pediatric palliative 98 articulos 98 articulos
care”

Medline “Pediatric palliative 3.779 articulos 3.779 articulos
care”

Fuente: Elaboracién propia
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4.5.2 Busqueda sistemética

En cada una de las bases de datos se realizaron distintas combinaciones de los

descriptores con el objetivo de obtener unos mejores resultados.

Una vez aplicados los diferentes filtros: tipo de articulo, afio de publicacién, y marcadores
booleanos utilizando principalmente “and” se obtuvieron un total de 631 articulos en Pubmed,
978 articulos en Google Academy, 42 articulos en Scielo y 589 en Medline. Publicados en los
ultimos 12 afios, ya que en los dltimos cinco la informacion era escasa por lo que hubo que
ampliar el intervalo de busqueda.

Después de una lectura critica del titulo y resumen se desecharon diferentes articulos
por no cumplir con los criterios de elegibilidad y/o estar repetidos quedando cinco articulos de

Pubmed, 16 articulos en Google Academy, seis articulos en Scielo y tres articulos en Medline.

A continuacion, se puede observar en la tabla 6 con los descriptores y marcadores
booleanos utilizados en cada bisqueda realizada, los filtros aplicados, el nimero de articulos
obtenidos, los seleccionados que forman parte del estudio y la fecha de busqueda.

Tabla 6. Busqueda sistematica con filtros.

PUBMED
Descriptores Filtros aplicados Resultados Seleccionados

“Pediatric palliative 10 years 518 articulos Se ha seleccionado 3
care” Review articulo por contener la

Humans informacién necesaria
Fecha de busqueda: 0-18 years age
20-01-2022 English, portuguese,

spanish
“Pediatric palliative 10 years 113 articulos Se ha seleccionado 2
care” and “nursing care” Review articulos por contener la

Humans informacién necesaria
Fecha de busqueda: 0-18 years age
20-01-2022 English, portuguese,

spanish

GOOGLE ACADEMY
Descriptores Filtros aplicados Resultados Seleccionados
“Cuidados paliativos 2010-2022 256 articulos Se han seleccionado 7
pediatricos” articulos por contener la
informacién necesaria

Fecha de busqueda:
20-01-2022
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“Pediatrics palliative 2010-2022 596 articulos Se han seleccionado 2
care” and “nursing” articulos por contener la
informacién necesaria
Fecha de busqueda:
23-01-2022
“Cuidados paliativos 2010-2022 19 articulos Se han seleccionado 2
pediatricos” and “duelo” articulos por contener la
informacién necesaria
Fecha de busqueda:
23-01-2022
“Cuidados paliativos 2010-2022 80 articulos Se ha seleccionado 3
pediatricos” and Espafiol articulos por contener la
“familia” informacién necesaria
Fecha de busqueda:
23-01-2022
“Cuidados paliativos 2010-2022 27 articulos Se han seleccionado 2
pediatricos” and Espafiol articulos por contener la
‘muerte” informacién necesaria
Fecha de busqueda:
23-01-2022
SclELO
Descriptores Filtros aplicados Resultados Seleccionados
“Cuidados paliativos 2010-2022 42 articulos Se han seleccionado 4
pediatricos” and English, portuguese articulos por contener
“‘enfermeria” la informacion
necesaria
Fecha de busqueda:
25-01-2022
MEDLINE
Descriptores Filtros aplicados Resultados Seleccionados
“Pediatric palliative 2010-2022 589 articulos Se han
care” English seleccionado 3
0-18 years articulos por

Fecha de bisqueda:
25-01-2022

contener
informacion

necesaria

Fuente: Elaboracion propia
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4.5.3 Evaluacioén de la calidad metodologica de los articulos

Los articulos seleccionados para llevar a cabo esta revision fueron evaluados a través
de la plataforma digital JCR (Journal Citation Reports), mediante la cual es posible llevar a cabo
el andlisis de la calidad metodoldgica y fiabilidad de los estudios cientificos utilizados valorando
la calidad de las revistas donde han sido publicados.

Después de analizar la calidad de las revistas de los 28 articulos obtenidos, se
seleccionaron aquellos que presentaron una calidad alta/media debido a que la revista donde
han sido publicados se encuentran en el Q1 y Q2, por lo que son seis el total de articulos incluidos
para el desarrollo de los objetivos.
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PUBMED

GOOGLE
ACADEMY

SCIELO

MEDLINE

Diagrama de flujo para la seleccién de articulos

“Pediatric palliative
care”

“Pediatric palliative care”
and “nursing care”

“Cuidados paliativos
pediatricos”

“Pediatric palliative care”
and “nursing”

“Cuidados paliativos
pediatricos” and “duelo”

“Cuidados paliativos
pediatricos” and “familia”

“Cuidados paliativos
pediatricos” and “muerte”

“Cuidados paliativos
pediatricos” and “enfermeria”

“Pediatric palliative care”

Fuente: Elaboracion propia
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5. RESULTADOS

Los resultados se corresponden con los articulos que han obtenido una calidad
alta/media JCR. Los seis estudios incluidos en esta revision sistematica teniendo en cuenta “la
variable cronolégica” fueron publicados entre 2012 y 2021 en diferentes paises, siendo el 2020

el afio al que mas publicaciones pertenecen.

5.1 Afios de publicaciones y tipo de estudios

En la figura 4, se muestra el afio de publicacion de los articulos que han sido
seleccionados para la realizacion del estudio. Cabe destacar que durante estos Ultimos afios
se insiste en la investigacion acerca de los CPP siendo los afios que mas estudios se
publicaron sobre nuestro trabajo.

Figura 4. Gréfico de los afios de publicacion

ARTICULOS POR ANO DE PUBLICACION

2012 ® ®=2016 =2019 ®2020 m2021

Fuente: Elaboracion propia
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En la figura 5, se observan los diferentes tipos de estudios utilizados en el anélisis,

destacando que, de los seis estudios, dos son revisiones sistematicas y cuatro son ensayos

clinicos.

Figura 5. Gréfico de los tipos de estudio

TIPOS DE ESTUDIO

H REVISION SISTEMATICA  ®ENSAYO CLINICO ® =

Fuente: Elaboracion propia
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5.2 Caracteristicas de los estudios incluidos.
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Se analizan los articulos con la consecuente realizacion de una sintesis de cada uno de

los resultados.

Tabla 7. Titulo, autores, afio, tipo y resultados

TITULO AUTORES ANO TIPO RESULTADOS
“Palliative care | Longacre, M; Hale, | 2020 Revision -Los CPP deben ofrecerse con
intervention for J; Rickerson, E; sistematica | sensibilidad a todos los nifios con
pediatric surgical Bader , A enfermedades criticas y terminales al

patients: a systematic

review”

Intervencion de
cuidados paliativos
en pacientes
quirdrgicos
pediatricos: una

revision sistematica

principio de su enfermedad.

-Estos cuidados mejoran la morbilidad de
los pacientes, ya que, cada vez hay mas
pruebas que los CPP aumentan la calidad
de vida del paciente y la satisfaccion de

los padres.

-El alcance de los CP sigue ampliandose

para incluir cuidados y coordinacion
complejos para nifios con enfermedades
crénicas que no necesariamente se

acercan al final de la vida.
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“Pediatric  Palliative Snaman, J; Mc 2020 Revision -Los CPP tienen como objetivo aliviar el
Care in oncology” Carthy, S; Wierer, sistematica | sufrimiento y mejorar la calidad de vida de
Lori; Wollfe, Joanne los nifilos con enfermedades graves y

aumentar el apoyo a sus padres y otros
miembros de la familia.

Cuidados paliativos

pediatricos en -La comunicacién de alta calidad puede

oncologia facilitar un mayor enfoque en estos
dominios y conducir a mejores resultados.
-La creciente evidencia ha demostrado la
indudable necesidad de una mayor
atencion a las necesidades fisicas,
psicosociales y espirituales de estos nifios
y sus familias.

“Contingency Help: Norouzadeh, R; 2021 Ensayo -Se realizaron entrevistas

The main strategy of Anoosteh, M; controlado | semiestructuradas a 32 enfermeras de

iraian  nurses in Ahmadi, F aleatorizado | hospitales de Teherdn, estas utilizaron

dealing with the una serie de medidas de explicacion sobre

family of the end-of-

life patients”

La ayuda
contingente: La
principal  estrategia

de las enfermeras
iraquies en el trato
con la familia de los
pacientes al final de

la vida

la amarga realidad que viven estas
familias.

-El objetivo de este estudio es explicar la
principal estrategia de las enfermeras para
tratar con los familiares de los pacientes
terminales.

-Los resultados del estudio mostraron que
la mayoria de las enfermeras utilizaron la
estrategia de ayuda contingente en el trato
con la familia.

-Esta estrategia consta de una variedad
de subcategorias que se aplicaron
mediante:

explicacion de la amarga

realidad, comunicacion eficaz, gestién de
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la violencia, derivacidon, consuelo vy

refuerzo.

“Symptom

management of
spiritual suffering in
pediatric palliative

care”

Manejo de los
sintomas del
sufrimiento espiritual
en los cuidados

paliativos pediatricos

Foster, TL; Bell, CJ;
Gilmer, MJ

2012

Ensayo
controlado

aleatorizado

-Se analiza la situacion de Reid, paciente
pediatrico de 16 afios diagnosticado de
leucemia mieloide aguda, se siente
arropado por su familia, amigos vy

especialmente por dos enfermeras.

-Las enfermeras de CPP desempefian un
papel fundamental en la evaluacidon y
gestion del sufrimiento espiritual de nifios
con enfermedades terminales y sus

familias.

-Ayudan a coordinar la comunicacion
entre el nifio enfermo, la familia y el equipo
sanitario segun sus necesidades o

preocupaciones.

-Cada nifio y familia requiere una atencion

individual
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“Living with dying in
the pediatric intensive
care unit: A nursing

perspective”

Vivir con la muerte en
la unidad de cuidados
pediatricos
intensivos: Una
perspectiva de la

enfermeria

Stayer, D; Lockhart,
SS

2016

Ensayo
controlado

aleatorizado

-Se realiz6 un estudio hermenéutico con
12 enfermeras de unidades de cuidados
intensivos pediatricos en el noreste de
sus

Estados Unidos para interpretar

experiencias en esta unidad.

-La prestacion de cuidados paliativos a
nifios con enfermedades potencialmente
mortales fue compleja para las enfermeras
suponiendo muchas veces un reto. Sin
embargo, las enfermeras expresaron su
satisfaccion profesional al proporcionar
los CP.

-Los temas principales que se detectaron
fueron: el impacto emocional de la muerte
del nifio, la carga de los padres, el

mantenimiento de la esperanzay el duelo.

-Se necesita una investigacion futura para

identificar los recursos de apoyo

adicionales que puedan ayudar al

personal a procesar y afrontar la muerte.
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“Symptoms and
management of
children with

incurable céancer in

mainland China”

Sintomas y manejo
de nifios con cancer
incurable en China

continental

Ye, ZJ; Zhang, Z;

Liang MZ; Liu, XX;

Sun, Z; Zhao, JJ;
Hu, GY; Yu, YL

2019

Ensayo
controlado

aleatorizado

-Se analiz6 un estudio de cohorte
retrospectivo multicéntrico que incluy6é a
2005 nifios que murieron de cancer
incurable entre junio de 2008 y septiembre
de 2013.

-El dolor, la fatiga y la falta de apetito
fueron los sintomas mas frecuentes
registrados en investigaciones anteriores
y este estudio confirma estos hallazgos.

-Este  estudio  proporciona  nuevos
conocimientos sobre la sintomatologia a
los profesionales de la salud y a los padres
de los nifios en China continental con el
objetivo de desarrollar un plan de
cuidados alternativo mejorado y aplicarlo
antes para facilitar la planificacion del final
de la vida.
-El  plan cubriria la  medicacion
preestablecida y los cuidados de apoyo
proactivos, lo que daria como resultado
menos hospitalizaciones y una calidad de
vida maximizada. También proporcionan a
los padres mas tiempo hacer frente a
desafios previstos y tomar decisiones al

final de la vida

Fuente: Elaboracion propia
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6. DISCUSION

El principal objetivo de la presente revision fue conocer el papel del personal de
enfermeria en los CPP y para conseguirlo se realizé un estudio pormenorizado de los articulos
seleccionados.

Los resultados de los estudios analizados valoran dicha funcién relacionada con la

mejoria de la calidad de vida de los pacientes y sus familiares.

Segln Longacre M et al. 2°los CPP tienen como principal objetivo disminuir el sufrimiento,
para a su vez mejor la calidad de vida de los nifios con enfermedades graves y aumentar el
apoyo hacia sus familiares y su entorno en general. Longacre declara en su estudio la integracion
de estos cuidados en la atencion rutinaria de nifios, adolescentes y adultos jovenes con
enfermedades terminales ha dado lugar a mejores resultados en los pacientes y su entorno, en
cuanto a calidad de vida y nimero de hospitalizaciones.?®

El alcance de estos cuidados no solo se debe basar en los pacientes terminales con un
final de la vida cercano, sino que, esta trayectoria debe seguir amplidndose para incluir a nifios
con enfermedades crénicas que no necesariamente se acercan al final de la vida, pero si
requieren cuidados especificos.?® Por lo que, deben ofrecerse con sensibilidad a todos los nifios
con enfermedades criticas y terminales desde el principio de su enfermedad, pues su consulta
temprana también aumenta la capacidad de ayudar a los pacientes y las familias a recibir una

atencion integrada adecuada, y con ello una mejor recuperacion.?

Segln Ye ZJ et al.?® respecto a los sintomas propios de estos cuidados, destaca en su
estudio el papel de la enfermera para llevar a cabo la evaluacion y el manejo de los sintomas de
los nifios que viven en condiciones que amenazan su vida. Su funcién no solo es paliar los
sintomas a través de medidas farmacoldgicas cuando es oportuno, sino que, también ayudan a
coordinar la comunicacion con respecto a las necesidades o inquietudes que surgen entre el nifio
enfermo, la familia y el resto del equipo sanitario para conseguir una mayor calidad de vida
durante la enfermedad.?®

Ante la situacion critica del nifio se presentan sintomas fisicos como alteraciones de la
alimentacion, fatiga, problemas gastrointestinales. En cuanto a los emocionales, los mas
frecuentes son nerviosismo, tension, tristeza y en muchas ocasiones ira y culpa. Ambos tipos de
sintomas seran identificados por la enfermera que atendera de manera integral y holistica al
paciente y orientara a la familia en los cuidados.?®
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Seglin Snaman J et al.?” en su andlisis, la comunicacién centrada en la familia promueve
un didlogo entre pacientes, familias y enfermeras que tiene como objetivo apoyar una atencion
médica pediatrica mas eficaz, eficiente y empatica. Dicha comunicacién de alta calidad se asocia
con la tranquilidad de los padres, ya que se sienten informados y consolados, se trata de una
herramienta clave de acompafiamiento en todo el proceso de la enfermedad. No todas las
familias se informan directamente acerca del pronéstico de su hijo, pero la mayoria desea recibir

informacion con tanto detalle como esté disponible.?’

Gracias a la funcion comunicativa que tiene la enfermera entre el médico, la familia y el
paciente, hace que esta informacion detallada facilite la toma de decisiones a corto y largo plazo

acerca de la enfermedad.?”

Asimismo, Foster TL et al.?® también destaca en su estudio el papel comunicativo por
parte de la enfermera para una prospera gestion del sufrimiento espiritual de los nifios. La
creciente evidencia ha demostrado claramente la necesidad de una mayor atencion a las

necesidades fisicas, psicosociales y espirituales de estos nifios y sus familias.?®

Segln Norouzadeh R et al.?® es importante comprender que acciones hacen las
enfermeras para la familia de los pacientes al final de la vida. Estas experimentan condiciones
emocionales muy dificiles por la conciencia y observacion de la muerte inminente, por ello, su
estudio tiene como objetivo explicar la principal estrategia a seguir de las enfermeras en el trato

con la familia de estos pacientes.?®

Los datos se analizaron mediante entrevistas semiestructuradas de 32 enfermeras de
Teheran (Iran) donde se utilizaron una serie medidas para afrontar la amarga realidad que viven
las familias y los propios pacientes.?® Se utilizaron diferentes técnicas para comunicarse de
manera efectiva con estas familias a través de una comunicaciéon cercana y amable, evitando

crear sensacion de indiferencia para fomentar la confianza en la familia.®

Las enfermeras que han experimentado comportamientos violentos en la familia como
violencia verbal o dafio a objetos atienden con urgencia sus necesidades para evitar estas

situaciones o las derivan a psicélogos para recibir asesoramiento psicoemocional.?®

Igualmente consolaron a las familias a través de una comunicacidn verbal honesta,
creando a su vez una buena imagen de la muerte del paciente con frases como “el paciente se
deshace del sufrimiento”, mientras evitan dar falsas esperanzas para no encaminar a la
depresion. Facilitando al mismo tiempo las visitas de los pacientes permitiendo la presencia de
un familiar en los momentos finales de la vida del enfermo.?®

Entienden que la familia necesita expresar sus pensamientos y sentimientos para la
evacuacion emocional, por lo que brindaron consulta con la familia y el paciente proporcionando

medidas para crear un ambiente tranquilo.?®
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Desde otro angulo de estos cuidados, vemos que las habilidades mas complejas de
gestionar para las enfermeras es el apoyo emocional hacia los pacientes y su entorno, asi como
la orientacion durante el duelo, pues a muchos familiares les resulta dificil hablar sobre la muerte

y la angustia de sus hijos.?°

Segun Stayer, D et al.*° este hecho no solo supone un reto para la familia sino también
para las propias enfermeras, pues es importante que para minimizar las consecuencias negativas
tanto fisicas como emocionales resultantes del afrontamiento de la muerte de un nifio. Se deberia
contar con una red de apoyo psicoldgico de calidad con la atencion adecuada para evitar el
desgaste fisico y emocional de los sanitarios, ya que esto repercute de manera negativa
directamente en las familias que estan atravesando el duelo tras la pérdida.* Pese a las
dificultades, las 12 enfermeras entrevistadas en este estudio afirmaron sentirse satisfechas

desde el punto de vista profesional al aplicar este tipo de cuidados.*°
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6.1 Limitaciones del estudio

Este estudio muestra una sucesion de limitaciones, en referencia a la escasez de
articulos tras la busqueda bibliografica centrada principalmente en los CPP, ya que, todos los
articulos enfocados en pacientes adultos no se han incluido y han sido un amplio nimero de los

encontrados.

A pesar de los obstaculos encontrados, se refleja una vez mas que la enfermera tiene
una labor esencial en el proceso de cuidar, pues, no solo se basa en el mero hecho de administrar
medicacion y seguir las pautas del médico, sino que, profundiza de manera fisica y
emocionalmente en la historia de cada paciente y su entorno a lo largo de todo el proceso de la
enfermedad.
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7. RETOS DEL FUTURO

A pesar de ser los CPP un derecho de la infancia, en Espafia todavia se encuentran en
fase de desarrollo y no son todas las CCAA que cuentan con unidades especializadas en la

atencion de dichos pacientes.®

La instauracion consistente y funcionamiento de estas unidades de cuidados especificos
en al menos cada comunidad auténoma deberia ser uno de los primeros puntos a llevar a cabo

en el futuro debido a la amplia demanda asistencial.®®

Por otro lado, la formacién y capacitacion especifica de las enfermeras es vital para unos
cuidados de calidad en cualquier ambito asistencial.® La experiencia adicional en esta area dotara
al personal de la capacidad para identificar y apoyar las diferentes necesidades fisicas,
psicosociales, espirituales, educativas, de desarrollo y emocionales propias de los nifios de todas

las edades, asi como de sus familias.®

La educacidn continua, la tutoria y el apoyo constante del equipo de enfermeria
especializado que trabajan en estrecha colaboracién con estos nifios y su entorno que enfrentan
enfermedades avanzadas serdn esenciales para fortalecer sus habilidades con el propésito de
brindar unos seguros y excelentes CP de calidad.3!32

Para evitar las futuras consecuencias negativas tanto fisicas como emocionales
derivadas del afrontamiento de la muerte pediatrica, tanto para la familia como para los propios
profesionales, se deberia contar con una red de apoyo psicolégico de calidad con la atencion

adecuada para no derivar en el desgaste fisico, emocional y psicolégico.®
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8. CONCLUSIONES

1. El alcance de estos cuidados sigue ampliandose para incluir cuidados y coordinacion
complejos para niflos con enfermedades cronicas que no necesariamente se acercan al

final de la vida aplicandose en el momento de la deteccién de la enfermedad.

4. Las enfermeras ayudan a coordinar la comunicacion entre el paciente, su entorno y el
resto del equipo sanitario segun las necesidades y preocupaciones que transcurren en

cada momento de la enfermedad.

5. Con la aplicacién de un plan de cuidados para paliar los sintomas fisicos y emocionales
mas comunes, daria como resultado un menor nimero de hospitalizaciones y una mayor

calidad de vida y tiempo para hacer frente a desafios al final de la vida.

6. Elequipo de enfermeria utiliza diferentes técnicas para comunicarse de manera efectiva
con las familias a través de una comunicacion empdatica creando un ambiente tranquilo

y de confianza.

7. Lavision holistica y el trato particular e individual con el paciente y sus circunstancias
por parte de la enfermera hace que tenga una mayor carga emocional. Para ello, es
preciso continuar con la investigacion, con el fin de proporcionar unos recursos de apoyo

adicionales que puedan ayudar al profesional a procesar y afrontar la muerte.
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